Program Hostmote 2023 - SLUTVERSION 2023-10-18
Lordag 21 oktober

11.45 Start med lunchbuffé

13.00 Vilkommen
- Ordforande Maria Westerlund halsar alla varmt vialkomna

13.30-14.30 Livet som stindig expert
- Det finns mycket som paverkar bade den som sjilv lever med
ett sdllsynt hélsotillstdnd och de som ar anhoériga. En sak som
paverkar ar tillgdngen till medicin och behandling och darmed
mojligheten att, utifrdn den enskilda individen, fa till basta
mojliga livskvalitet.
Tandvards- och lakemedelsformansverket (TLV) har precis
slappt sin slutrapport till utredningen om att analysera och
foresla hur patienternas tillgang till lakemedel for behandling
av sdllsynta sjukdomar kan starkas. Hur landade den har
utredningen? Vad kom den fram till? Vi far traffa Sofie
Alverlind och Douglas Lundin, bada fran TLV, som berattar

mer for oss.
14.30 - 15.00 Eftermiddagsfika
15.00 - 16.30 Sjalvfortroende och sjilvkiinsla

- Har kommer en samling av programpunkter dar vi bland
annat firar av det snart avslutade Arvsfondsprojektet Sallsynt
mitt i livet men ocksa far hora mer om det spannande arbetet
med att ta fram en Nationell handlingsplan for omradet
Séllsynta diagnoser. Hur starker vi vara unga sallsynta? Och
hur starker vi vara patientforetradare?

16.30 - 18.00 En stunds paus och vila

18.00 - 19.00 Mingel och bubbel - Riksforbundet 25 ar!
- Vi firar av att Riksférbundet funnits och arbetat for det
Sallsynta i 25 ar. Ni kommer fa en harlig kavalkad over de

gangna 25 aren.

19.00 - Sallsynt god middag



Sondag

09.00-10.30
10.30-11.00
11.00-12.00
12.00

Sallsynt Mitt i Livet

- Vad har egentligen detta Arvsfondsprojekt handlat om och
hur kan just ni anvanda materialet? Vad sager tidigare
deltagare?

Formiddagsfika

Tankar om var morgondag
- Kanslichef Malin Grande berattar om vad som ar pa gang i
forbundet.

Avslutande gemensam lunch



